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«ER DET DU ELLER EG» 
 
Er det du eller eg som 
kastar ein kopp i veggen som 
spyttar 
er det eg eller du som raser og 
ropar 
er det eg eller du som 
skjelv 
er eg mor eller barn er eg 
barn eller mor er eg den som 
treng trøyst eller den som skal  
trøysta  
 
 
Odveig Kløyve: Det andre blikket (2006) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
Sammendrag: 
 
Tittel: Pårørende til personer med Frontotemporal demens 
 
Bakgrunn for valg av tema: Omtrent 70 000 mennesker har demens i Norge i dag, og 
frontotemporal demens utgjør 10 % av demenstilfellene. Dersom befolkningsveksten 
fortsetter som forventet vil antall personer som har demens dobles innen 2040. 
Frontotemporal demens (FTD) er kjent som en sykdom som gir store endringer i atferd og 
personlighet. Studier viser at pårørende opplever høy grad av stressbelastning. 
 
Problemstilling: Hvordan kan sykepleier med fokus på mestring bidra til å redusere stress 
hos pårørende til personer med frontotemporal demens? 
Oppgavens hensikt: Fremme kunnskap om hvordan sykepleier kan hjelpe pårørende til 
personer med FTD å oppleve mestring og redusert stress i forbindelse med omsorgsrollen.  
Metode: Dette er et litteraturstudie. Søking etter artikler har blitt gjort på CINAHL og 
Svemed+, med søkeordene «FTD» og «Caregivers».  
Resultater: I studiene kom det frem at pårørende til personer med FTD opplever høy grad av 
stressbelastning. Emosjonsbaserte mestringsstrategier, som akseptering og bruk av humor kan 
være nyttige for redusert stressbelastning. Det er også viktig at pårørende finner en mening 
med situasjonen. Gjennom kommunikasjon og individuelle intervensjoner kan sykepleier 
finne ut hva som gir mening hos hvert enkelt, og bygge videre på det.   
Oppsummering: Det er nødvendig med mer forskning i forbindelse med hva sykepleier kan 
bidra med for å redusere stress hos pårørende til en person med FTD. Sykepleier må fokusere 
på mestring og mestringsteknikker i samtale med pårørende. Hun må ha kjennskap til 
personen, og få frem hva som gir mening. På bakgrunn av disse funnene bør intervensjoner 
fokusere på de positive sidene ved omsorgssituasjonen. Gjennom kommunikasjon kan 
sykepleier gi tilrettelagt omsorg for å møte pårørendes behov. 
 
 
 
 
  
Abstract 
Title: Caregivers of individuals with Frontotemporal dementia 
Background for selection of subject: Approximately 70 000 people have dementia in 
Norway today, and 10% of these have frontotemporal dementia (FTD).  If the population 
growth continues as expected, the number of people who have dementia will double by 2040. 
FTD causes major changes in behavior and personality, and studies have reported that 
caregivers of people with FTD experience high levels of stress.  
Research question: How can nurses help caregivers of those with Frontotemporal dementia 
to cope with their caregiving role and reduce their stress levels? 
Purpose: The purpose is to identify the factors associated with successful coping and reduced 
stress among Frontotemporal caregivers in order to promote knowledge about how nurses 
may assist family caregivers in dealing with their demands. 
Method: This is a literature study. Searches have been performed in CINAHL and SveMed+, 
with main focus on the keywords “FTD”, and “caregivers”. 4 research articles were chosen.   
Results: Given the information in the articles, it appears that family caregivers of individuals 
with Frontotemporal dementia experience high levels of stress. The use of emotion-based 
coping strategies was related to more positive caregiving mental health. Finding a meaning in 
the caregiving role plays an important part in coping successfully, and focusing on individual 
needs is highly important in interventions. 
Summary: Further research is necessary to assess how nurses may contribute to reducing 
stress among family caregivers. From these findings, it’s recommended that nurses focus on 
the positive aspects of providing care. Nurses should also motivate caregivers to be aware of 
their own emotions, help them find a “meaning”, and increase their feeling of competence. 
Through good communication, and focusing on individual needs nurses may assist family 
caregivers in coping with their caregiving role. 
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1.0 INNLEDNING  
 
1.1 Introduksjon 
 
Ifølge Helsedirektoratet (2013), lever omtrent 70 000 personer i Norge med en 
demenssykdom.  17 % av personer i aldersgruppen 80-84 år har demens, og ca. 40 % over 90 
år er rammet. Det innebærer at flere vil få en demenssykdom når befolkningen nå blir eldre. 
Antall personer som har demens i Norge innen 2040 vil dobles dersom befolkningsveksten 
fortsetter som forventet. Demens rammer ikke bare pasienten, men også de nærmeste 
pårørende. Det betyr at mellom 250 000 og 300 000 personer i Norge er berørt av sykdommen 
(Helsedirektoratet, 2014).  
Frontotemporal demens utgjør omtrent 10 % av alle demenstilfellene totalt. Av de som får en 
demensdiagnose før fylte 65 år, har 20 % av disse frontotemporal demens. Symptomene ved 
frontotemporal demens karakteriseres av tydelige forandringer i personlighet og atferd. Dette 
innebærer blant annet manglende innsikt, tap av empati, mangel på hemninger og 
språkforstyrrelser. Det eksisterer ingen behandling som påvirker forløpet av sykdommen. Fra 
diagnose til død er gjennomsnittet 9,5 år (Gjerstad, Fladby og Andersson, 2013, s. 86, 91). 
Det finnes få studier på hva det innebærer å være pårørende til personer med frontotemporal 
demens, og det er ytterst få studier som har til hensikt å avdekke pårørendes omsorgsbehov. 
Av de få studiene som er blitt gjort er studien av Riedjik et al., (2006) som viser til resultater 
som tilsier at pårørende til personer med frontotemporal demens opplever høy grad av 
stressbelastning, og mange utvikler depresjon.  
 
1.2 Problemstilling 
 
 «Hvordan kan sykepleier med fokus på mestring, bidra til å redusere stress hos pårørende til 
personer med frontotemporal demens?». 
 
1.3 Avgrensing 
 
Oppgaven avgrenses til å omhandle pårørende til personer som har frontotemporal demens i 
en fase der språket svikter, og rasjonelle tanker, hemninger og selvinnsikt kan være 
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fraværende. Videre vises adferd som initiativløshet, perverserende, stereotyp tale, sosialt 
uhemmet språk, irritabilitet og likegyldighet med egen hygiene og påkledning i denne fasen.  
Samtidig er personen selv tilsynelatende lykkelig (Engedal og Haugen, 2009, s.99 ).  Med 
unntak av barn, er det ikke gjort videre avgrensninger mht. alder og kjønn hos de pårørende, 
fordi de få studiene som finnes inkluderer alle aldre og kjønn. 
 Begrepet «pårørende» avgrenses til familiære omsorgsgivere for personer som har 
frontotemporal demens. Dette er vanligvis en ektefelle eller samboer som gir 
døgnkontinuerlig pleie, omsorg, tilrettelegging og oppfølging. Sykepleier møter disse 
pårørende gjennom hjemmesykepleie.  
 
1.3.1 Begrepsavklaring 
 
Begrepet «Frontotemporal demens» vil videre i oppgaven forkortes til FTD (Frontotemporal 
dementia), og AD vil bli brukt som forkortelse for Alzheimers disease.  
Videre er begrepet «pasient», forsøkt unngått, fordi dette er ifølge Joyce Travelbee (2011, s. 
62) stigmatiserende og stereotypisk. Sykepleier skal oppfatte og behandle mennesker som 
unike individ (Travelbee, 2011, s. 63).  I oppgaven er det også bevisst brukt «personen som 
har demens», og ikke «den demente». Joyce Travelbee (2011, s. 65) legger vekt på at 
personen har en sykdom, han er ikke sykdommen.  
 
1.4 Begrunnelse for valg av problemstilling  
 
Gjennom praksis i sykehjem og hjemmesykepleien har jeg møtt personer med FTD og deres 
pårørende. Noe av det som har gjort inntrykk i møte med dem er å se hvordan personer som 
har FTD endres av sykdommen.  Når dette har gjort inntrykk på meg som student, har jeg 
mange ganger tenkt på hvordan situasjonen må oppleves for den nærmeste familien. Gjennom 
observasjoner, samtaler og erfaringer har jeg vært vitne til pårørende som har en hverdag 
preget av stress og frustrasjon. Dette er et tema som har opptatt meg siden jeg begynte å jobbe 
innen helsesektoren, og kom opp i situasjoner der pårørende tilsynelatende hadde behov for 
psykisk støtte. Det er gjort lite forskning på hvordan sykepleier kan bidra til å gi omsorg og 
støtte til pårørende til pasienter med FTD. Når det finnes lite kunnskap om området, fører det 
til at pårørende gjerne ikke får den hjelpen de trenger. Med denne studien ønsker jeg å tilegne 
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meg mer kunnskap om dette temaet, slik at jeg som fremtidig sykepleier kan bruke denne 
kunnskapen til å bidra til å redusere stressbelastning hos pårørende til personer med FTD.  
 
1.5 Oppgavens hensikt 
 
Gjennom oppgaven skal jeg undersøke hva pårørende til personer med FTD opplever, og søke 
kunnskap om hva som gir mestring og mening ved omsorgssituasjonen. Denne kartleggingen 
vil så drøftes for å belyse hvilken tilnærming som er hensiktsmessig for å imøtekomme 
pårørendes omsorgsbehov. Hensikten er å øke kunnskapen for hvordan sykepleier med fokus 
på mestring, skal samhandle med pårørende som opplever stressbelastning i forbindelse med 
omsorgsrollen.  
Temaet omhandler et område innen sykepleie som trenger mer fokus. Med dette vurderes 
temaet som aktuelt, ikke bare for meg som student, men for selve sykepleie som fag.   
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2.0 TEORI 
 
Teorien består av relevant fagstoff hentet fra pensum- og faglitteratur, forskningsartikler, og 
lovverk. Først blir Joyce Travelbee sin omsorgsteori belyst, deretter de yrkesetiske 
retningslinjer. Videre blir de sykepleiefaglige begrepene stress og mestring beskrevet, og til 
slutt teori om frontotemporal demens, definisjon på hva som menes med pårørende, og 
kommunikasjon og samhandling med pårørende. 
 
2.1 Joyce Travelbee  
 
Joyce Travelbee (1926-1973) ble født i New Orleans i USA. Hun jobbet som psykiatrisk 
sykepleier, og som lærer ved sykepleieutdanning. Joyce Travelbees bok, «Interpersonal 
Aspects in Nursing», ble utgitt i Norge i 1966. Hennes teori har fått stor innflytelse på 
sykepleierutdannelsen i Norge.  Hun presenterte sykepleie som en interaksjonsprosess med 
fokus på utvikling av relasjoner, og hvor det enkelte individ skulle stå i sentrum. Hun var 
opptatt av at hvert menneske er et unikt individ, og ulik alle andre. Hun beskrev mennesket 
som et individ i vekst, utvikling og endring. Noe som også står sentralt i hennes teori er at den 
profesjonelle sykepleier skal gå inn og hjelpe et menneske, en familie eller et samfunn til å 
finne mening i erfaringene med sykdom og lidelse (Travelbee, 2011, s. 139, 140).  
 
2.1.1 Sykepleierens funksjon 
 
 Travelbee definerer sykepleiers funksjon slik: ”Sykepleie er en mellommenneskelig prosess 
der den profesjonelle sykepleiepraktikeren hjelper et individ, en familie eller et samfunn med 
å forebygge eller mestre erfaringer med sykdom og lidelse og om nødvendig å finne en 
mening med disse erfaringene”(Travelbee, 2011, s. 29).  
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2.1.2 Et menneske-menneske-forhold 
 
Joyce Travelbee beskrev et menneske-til-menneske-forhold som erfaringer som deles mellom 
sykepleier og den som har behov for sykepleierens tjenester. Det som kjennetegnes er at 
individet, familien eller samfunnets sykepleiebehov blir ivaretatt. Hun skrev at disse behovene 
blir ivaretatt når sykepleieren innehar og anvender en disiplinert tilnærming til problemer, og 
bruker seg selv terapeutisk (Travelbee, 2011, s. 41). Videre beskrev hun at evnen til å bruke 
seg selv terapeutisk innebærer at sykepleier innehar selvinnsikt, evne til å tolke egen og 
andres atferd, samt innehar fornuft, empati, logikk og medfølelse. I dette 
mellommenneskelige forholdet kan den syke hjelpes til å finne mening og håp, og til å mestre 
opplevelsen av sykdom og lidelse. (Travelbee, 2011, s. 44).  
 
2.1.3 Helsefremmende undervisning 
 
Begrepet helsefremmende undervisning handler om å hjelpe enkeltindivider og familier til å 
forebygge sykdom eller mestre erfaringer med sykdom og lidelse. Det er et vidt begrep som 
omhandler mer enn å gi informasjon om en sykdom og behandling. Det handler om ”å hjelpe 
syke mennesker til å finne mening med sykdommen og i de tiltakene som må settes i verk for å 
bevare helsen og kontrollere symptomene”(Travelbee, 2011, s. 34-35). Helsefremmende 
undervisning handler om at sykepleieren skal gå inn for å hjelpe den enkelte og familien til å 
finne en mening med sykdom og lidelse. Det som kreves av sykepleieren er et bestemt 
menneskesyn, som går ut på at hvert enkelt menneske har verdi og egenkraft i å være 
menneske. For at sykepleieren skal kunne hjelpe individet med å finne en mening, må 
sykepleieren selv oppriktig tro på at det finnes en mening (Travelbee, 2011, s. 35). 
 
2.2 Yrkesetiske retningslinjer 
 
Yrkesetiske retningslinjer ble utformet basert på menneskerettighetene fra FNs 
menneskerettighetserklæring. I sykepleiens grunnlag slås det fast at grunnlaget for all 
sykepleie skal være respekten for det enkelte menneskets liv og personers verdighet. 
Sykepleie skal bygge på omsorg, barmhjertighet, respekt for menneskerettighetene, og være 
kunnskapsbasert. Hovedpunktene i retningslinjene beskriver sykepleierens forhold til pasient, 
pårørende, profesjonen, kollegaer, arbeidsstedet og samfunnet (Åkre, 2010, s. 111) 
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Noe av det som kommer frem i de yrkesetiske retningslinjene om sykepleieren og 
profesjonen, er at sykepleieren skal erkjenne ansvar for at egen praksis er faglig, etisk og 
juridisk ansvarlig. Hun skal erkjenne grenser for egen kompetanse, bidra til verdibevissthet, 
fagutvikling og forskning, og sette seg inn i de lovverk som regulerer tjenesten. Om 
sykepleieren og pårørende står det at sykepleieren skal sørge for at de pårørendes rettigheter 
blir ivaretatt. Sykepleieren skal samarbeide med pårørende, og behandle deres opplysninger 
med fortrolighet (Åkre, 2010, s. 111-112). 
 
2.3 Sentrale sykepleiefaglige begreper 
 
2.3.1 Stress og Mestring 
 
Innenfor Lazarus og Folkman (1984, s. 19) sin teori kan psykologisk stress ikke forstås 
uavhengig av den som opplever stress, og de definerer begrepet stress slik: 
 «Psykologisk stress er et bestemt forhold mellom en person og dennes omverden, der 
vedkommende bedømmer noe som en belastning eller overskridelse av hans eller hennes 
ressurser, og som utgjør en trussel mot hans eller hennes velbefinnende».  (Lazarus og 
Folkman, 1984, s. 19) 
Når det dreier seg om psykologisk stress, er det en miljømessig faktor som truer eller 
utfordrer personens ressurser i forhold til å klare visse krav. Stressbelastning er avhengig av 
en persons sårbarhet eller motstandsdyktighet overfor kravenes konsekvenser. En god balanse 
mellom krav og ressurser begrenser omfanget av stress. Dersom kravene overskrider 
ressursene kan omfanget av stress være høyt.  Dersom det siste er tilfelle vil personen føle seg 
hjelpeløs, og det kan resultere i panikk, håpløshet og depresjon (Lazarus, 2006, s.78, 79). 
Mestring, stress og følelser inngår i en relasjon.  Mestring er en del av den følelsesmessige 
aktiveringsprosess. Bedømmelse av en hendelses betydning vil alltid innebære en evaluering 
av hva man kan gjøre med det. Denne evalueringen er avgjørende for hvordan en reagerer på 
hendelsen. Hvis en holder stress og mestring adskilte fra hverandre vil det gå ut over 
kompleksiteten i følelsesprosessen, som fører til mestring (Lazarus, 2006, s. 55).  
Lazarus og Folkman (1984, s. 141), beskriver mestring som: 
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”kognitive og atferdsmessige tiltak for å klare indre eller ytre krav som overstiger personens 
ressurser”. 
Lazarus og Folkman (1984) deler mestringsstrategier inn i emosjonsbasert mestring og 
problemfokusert mestring. Emosjonsbasert mestring handler om kognitive prosesser som 
settes i gang for å takle emosjonelt stress, og inkluderer strategier som tilbaketrekking, 
distansering, positive sammenligninger, selektiv oppmerksomhet og å se noe positivt i noe 
som er negativ. Noen individer må føle seg verre før de kan føle seg bedre. For å takle stresset 
bruker de «selvskading», for å mobilisere seg selv. Denne mestringsstrategien kan være 
positiv. Mennesker bruker emosjonsbasert mestringsstrategi for å opprettholde håp og 
optimisme i en stressfylt situasjon. Samtidig må en ta forbehold om at negative konsekvenser 
kan forekomme ved at en narrer seg selv.  Problemfokusert mestring er sammenlignbar med 
strategier brukt for problemløsning, og innebærer å erkjenne et problem, finne alternative 
løsninger, vurdere fordeler og ulemper og velge mellom dem. Begge mestringsstrategiene er 
like viktige, og utfyller hverandre i mestringsprosessen (Lazarus og Folkman, 1984, s. 148-
153).  
Lazarus og Folkmann (1984) utarbeidet en stressmestringsmodell som viser at først vil 
mennesket vurdere hvor truende situasjonen er (primærvurdering). Deretter vil vi vurdere hva 
som kan gjøres, og hva som er konsekvensene av handlingene våre(sekundærvurdering). Det 
neste som skjer er at vi forsøker å mestre stresset. Det er sammenheng mellom 
sekundærvurdering som dreier seg om mestringsmulighetene, og valg av mestringsstrategi 
(Renolen, 2010, s. 148 ). 
 
2.3.2 Mestring og opplevelse av sammenheng  
 
Sosiologen Aron Antonovsky (2000), utviklet en teori med utgangspunkt i stressforskning. I 
hans teori er stress og sykdom naturlige fenomen i menneskers liv.  Antonovsky (2000), 
utviklet begrepet salutogenese, som handler om hvordan helse blir til.  En salutogenetisk 
tilnærming til menneskets helse kan bidra i retning av mestring. Det innebærer innsiktsfull 
kommunikasjon, der fokuset er på blant annet hvilken mestringsevne personer har vist 
tidligere. Tilnærmingen kan være nyttig der mennesker ikke finner en mening. Patogenese er 
det motsatte av salutogenese, og omhandler medisinske benevnelser på årsak og utvikling av 
sykdom (Renolen, 2010, s. 151,152).  
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Antonovsky (2000), utviklet begrepet «opplevelse av sammenheng». Mestring er avhengig av 
sammenheng i livet.  Opplevelse av sammenheng er til stede når tilværelsen oppleves 
forståelig, håndterbar og meningsfull. Hvordan pårørende håndterer en situasjon er 
avgjørende for om resultatet blir nøytralt, patologisk eller helsefremmende (Jakobsen og 
Homelien, 2011, s. 61). 
 
2.4 Frontotemporal demens  
 
Frontotemporal demens (FTD) er en samlebetegnelse på patologiske forandringer i frontal- og 
temporallappene, karakterisert av endringer i personlighet, atferd, eller språk tidlig i forløpet. 
Disse utvikler seg til atrofi med tydelig hjernesvinn i de aktuelle områdene. 
Bildeundersøkelser av hjernen viser frontal og fremre temporal hypoaktivitet og eventuelt 
atrofi. FTD forekommer i tre kliniske varianter: en atferds variant, der personens adferd 
endres (behavioral-bv-FTD), og to språk varianter (semantisk demens, og primær progressiv 
afasi) Språkvariantene av sykdommen rammer først og fremst språket, men også her sees 
atferdsendringer i form av tap av sosiale ferdig heter, og tap av sympati og empati (Gjerstad, 
Fladby og Andersson, 2013, s. 85, 87, 89).  
Kliniske kjennetegn ved FTD er forandringer i personlighet og atferd (apati, svekket 
selvinnsikt, overdreven og ukritisk spising og drikking, endret språk og tale, og følelsesmessig 
avflatning (Gjerstad, Fladby og Andersson, s. 88-89).  Videre sees bortfall av hemninger, 
likegyldighet med egen hygiene og påkledning og likegyldighet i sosiale situasjoner. Samtidig 
er personen selv tilsynelatende lykkelig (Engedal og Haugen, 2009, s. 103). 
 Fra symptomene begynner å vise seg, er det ofte en rask utvikling til demens med betydelige 
endringer i atferd og kognitiv fungering. FTD kjennetegnes ved spesifikke symptomer i tidlig 
fase, som skilles fra symptombildet ved Alzheimers sykdom i tidlig fase. Tidlige symptomer 
ved FTD er manglende selvinnsikt, tap av empati, hemninger, sosiale evner, og 
impulskontroll, rastløshet, impulsivitet og et sparsomt, stereotypt språk. Til sammenligning 
vises symptomer som hukommelsessvikt, apati og visuospatale vansker i en tidlig fase hos 
personer med Alzheimers (Gjerstad, Fladby og Andersson, 2013, s. 86,87).  
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2.5 Pårørende 
 
2.5.1 Definisjon  
 
Nærmeste pårørende er definert i Pasientrettighetsloven § 1-3 b. «Nærmeste pårørende er den 
pasienten oppgir som pårørende og nærmeste pårørende. Dersom pasienten er ute av stand til 
å oppgi pårørende, skal nærmeste pårørende være den som i størst utstrekning har varig og 
løpende kontakt med pasienten» (Pasient- og brukerrettighetsloven, 2001). 
Pårørendebegrepet er et godt brukt begrep om de som står en pasient nærmest.  Pårørende 
som bor sammen med pasienten blir gjerne kalt en «omsorgsgiver». Vanligvis er dette en 
ektefelle eller samboer som gir døgnkontinuerlig pleie, omsorg, tilrettelegging og oppfølging.  
Pårørende er ingen homogen gruppe, alle er forskjellige individer, med ulike ressurser og 
personlige egenskaper, og med ulike relasjoner til personen med demens (Engedal og Haugen, 
2009, s. 329-330).   
 
2.5.2 Kommunikasjon og interaksjon med pårørende 
 
I Store Norske Leksikon blir kommunikasjon definert slik: «Å dele tanker med andre 
individer, på en overlagt og uforbeholden måte. Dette innebærer at en person som ønsker å 
kommunisere noe, har en tanke som hun ønsker å formidle.  Dette gjør hun ved å produsere 
ord eller handlinger, eller en kombinasjon av disse, med et mål om at de ønskede mottakerne 
skal forstå hennes meningsinnhold» (Store Norske Leksikon, 2014).  
Joyce Travelbee (2011, s. 136,139) beskriver kommunikasjon som en kontinuerlig prosess, 
der en overfører tanker, meninger og budskap til hverandre, både med verbale og non-verbale 
uttrykksmiddel. Kommunikasjon er en dynamisk kraft som har innvirkning på den 
mellommenneskelige kontakten mellom sykepleier og individer. Kommunikasjonen kan være 
en kreativ prosess, der sykepleieren snakker og handler på en måte som kan gi forandring. En 
kunnskapsrik sykepleier er i stand til å bruke den kraften som ligger i kommunikasjonen. 
Kommunikasjon er et middel for å nå interaksjonsprosessens mål (Travelbee, 2011, s.136, 
139).  
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Målet med interaksjon er: å lære individet å kjenne, å fastslå og ivareta den sykes 
sykepleiebehov, og å oppfylle sykepleierens mål og hensikt (Travelbee, 2011, s. 139) Disse 
målene er varige, og uforanderlige som mål, fordi mange mennesker trenger kontinuerlig 
hjelp til å mestre sykdom og lidelse. Når noen behov er oppfylt, vil nye behov melde seg. For 
at sykepleier skal nå disse målene må hun ha innsikt i hva som skal oppnås med 
interaksjonen, hvorfor dette målet skal oppfylles, og hvordan en kan kommunisere for å nå 
målene (Travelbee, 2011, s. 139,140).  
Det er grunnleggende å etablere en god kontakt med pårørende. Pårørende skal møtes med 
innlevelse, likeverdighet og medmenneskelighet. Mellom helsepersonell og pårørende kan 
individuell samtale være aktuelt. Denne samtalen bør utforske om pårørende opplever 
bekymring, belastning, konflikter, eller noe som er vanskelig. Svarene gir bakgrunn for å 
vurdere pårørendes behov for hjelp. Søderlund (2004)legger vekt på at sykepleieren kan i 
dette møtet fokusere på pårørendes ressurser, og få frem hva som gir overskudd og glede 
(Jakobsen og Homelien, 2011, s. 79-80).  
 
2.5.3 Pårørendes anledning til medvirkning 
 
Hvordan helsepersonell legger til rette for deltagelse og medvirkning, påvirker pårørendes 
opplevelse av kontroll og mestring. Søderlund (2004), viser til betydningen av fellesskap og 
opplevelsen å bli sett, og hvordan det påvirker mestringen. Forskrift for kvalitet i pleie- og 
omsorgstjenestene legger vekt på at brukere av pleie – og omsorgstjenestene, og eventuelt 
deres pårørende kan ha medvirkning (Jakobsen og Homelien, 2011, s.73).  
I pasient- og brukerrettighetsloven (2001) står dette:  
 «Pasienten har rett til å medvirke § 3-1 « 
«Pasienten har rett til å medvirke ved gjennomføring av helsehjelpen. Pasienten har herunder 
rett til å medvirke ved valg mellom tilgjengelige og forsvarlige undersøkelses- og 
behandlingsmetoder.  
Medvirkningens form skal tilpasses den enkeltes evne til å gi og motta informasjon.  
Dersom pasienten ikke har samtykkekompetanse, har pasientens nærmeste pårørende rett til å 
medvirke sammen med pasienten.  
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Ønsker pasienten at andre personer skal være til stede når helsehjelp gis, skal dette 
imøtekommes så langt som mulig» (Pasient- og brukerrettighetsloven, 2001).  
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3.0 METODE  
 
I denne delen blir metode og litteraturstudie først beskrevet, deretter fremgangsmåten i denne 
studien. Videre blir forskningsartiklene og metoden vurdert kritisk. Det siste avsnittet 
omhandler etikk i forskning.  
I Dalland (2007) blir metode beskrevet som fremgangsmåten for hvordan vi bør gå til verks 
for å fremskaffe eller etterprøve kunnskap, og metoden er redskapet vårt i møte med det vi vil 
undersøke. Sosiologen Vilhelm Aubert (1985, s. 196), formulerer metode slik: «En metode er 
en fremgangsmåte, et middel til å løse problemer og komme frem til ny kunnskap. Et hvilket 
som helst middel som tjener dette formålet, hører med i arsenalet av metoder». Metoden skal 
gi oss gode data, og kan belyse problemstillingen vår på en interessant og faglig måte. Det må 
velges en bestemt metode (Dalland, 2013, s. 111).  I denne oppgaven blir systematisk 
litteraturstudie brukt som metode. Et litteraturstudie er å systematisk søke, kritisk granske og 
deretter sammenligne litteratur innen et valgt emne eller problemområde. I et litteraturstudie 
bør en fokusere på å finne aktuell forskning innen det valgte området, og litteraturen utgjør 
informasjonskilden. Data bygger på vitenskapelige tidsskrifter eller andre vitenskapelige 
rapporter. Mulrow og Oxman (1997), definerer et litteraturstudie som: «Et tydelig formulert 
spørsmål som kan besvares systematisk gjennom å identifisere, velge, vurdere og analysere 
relevant forskning». Tilstrekkelige studier av god kvalitet er nødvendig for å gjøre 
systematiske litteraturstudier (Forsberg og Wengstrøm, 2013, s. 26-27).  
3.1 Fremgangsmåte 
Ifølge Forsberg og Wengstrøm (2013) kan vi formulere søkeord når problemstillingen er 
endelig. Litteratursøkingen kan foregå ved å bruke databasesøking (Fosberg og Wengstrøm, 
2013, s. 74). Databasene CINAHL og SveMed+ er anvendt, og blant annet disse søkeordene 
har blitt brukt: «frontotemporal dementia», «caregiver(s)», «stress» og «nursing».  Mellom 
søkeordene har jeg brukt AND, for å kombinere søkeord.  I søkebasen SveMed+ fant jeg få 
artikler, derfor er CINAHL den søkebasen jeg har brukt artikler fra. Det er lite forskning på 
pårørende til personer med FTD, og spesielt lite sykepleiebasert forskning. Når jeg 
kombinerte søkeordene «frontotemporal dementia» AND «caregivers» fikk jeg 44 treff på 
CINAHL. Når jeg kombinerte søkeordene med «AND nursing», fikk jeg 4 treff.   
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For å velge artikler så jeg først på overskriften, deretter sammendragene, konklusjon og 
metode, deretter hele artikkelen. Etter å ha lest igjennom flere artikler, ble de som passet 
problemstillingen best valgt ut. 
 
Tabell 1: Litteratursøk CINAHL (Vedlegg 1) 
 
Disse artiklene ble valgt ut:  
Fra S11: Family Caregivers of Individuals with Frontotemporal Dementia: Examining the 
Relationship Between Coping and Caregiver Physical and Mental Health (Cindy, Wong, 
Wallhagen, 2014) 
Fra S8: “Caregiver burden, health-related quality of life and coping in dementia caregivers: a 
comparison of frontotemporal dementia and Alzheimer's disease” (Riedijk, De Vugt, 
Duivenvoorden, Niermeijer, Swieten, Verhey, Tibben, 2006). 
Fra S9: “What predicts whether caregivers of people with dementia ﬁnd meaning in their 
role?” (Quinn, Clare and Woods,  2012).  
Fra S2: ” A One- Year Randomized Controlled Psychosocial intervention Study Among 
Carers of Dementia Patients- Effects on Patients and Carers” (Ulstein, Wyller og Engedal, 
2007).  
 
3.2 Metodekritikk 
 
Et litteraturstudie bygger på eksisterende faglitteratur, og forskningsartikler av nyere dato. 
Mange ulike kilder gir god kunnskap og informasjon for å svare på problemstillingen. 
Samtidig blir det en svakhet at forenklinger blir gjort i litteraturstudiet, fordi viktige nyanser 
av fagstoffet kan utelates. For å begrense ord er det en nødvendighet å korte ned. 
 I et litteraturstudie bruker en litteratur som allerede er tolket av en annen forfatter. Ved 
anvendelse av sekundærkilder kan det det opprinnelige budskapet forsvinne.  
I denne oppgaven har primærkilder har blitt prioritert, men noen ganger er det vanskelig å 
finne primærkilden. En av artiklene brukt i denne studien, er skrevet av flere sykepleiere, noe 
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som gir en bekreftelse på at sykepleiers perspektiv er med i utførelsen av studien. Videre kan 
en svakhet ved litteraturstudien være at samtlige av forfatterne i forskningsartiklene ikke er 
sykepleiere. Artiklene har likevel blitt vurdert som høyst relevante for oppgaven, fordi det 
tolkes som at de belyser sykepleiefaglige vinklinger rundt valgt tema på en god måte for 
problemstillingen. Det har vært en prioritet å bruke gode, relevante artikler av nyere tid. 
Fordi området er lite forsket på er det grunn til å sette spørsmål ved om disse studiene 
representerer pårørende generelt – også i Norge.  En studie er fra Norge, de andre er gjort i 
England, Nederland og USA.   
Litteraturstudie som metode er en god måte å knytte sammen teori, forskning og egne 
erfaringer for å svare på problemstillingen.  
 
3.3. Kildekritikk 
 
3.3.1 Kritisk vurdering av forskningsartikler  
 
For å vurdere de tre første artiklene ble sjekkliste for vurdering av prevalensstudie 
(tverrsnittstudie), og sjekkliste for kohortstudie anvendt, hentet på Nasjonalt kunnskapssenter 
for helsetjenesten (2012). Spørsmål som stilles på sjekklistene er om problemstillingen er 
klart formulert, hvordan utvalget ble inkludert, om målemetodene pålitelige, om det foreligger 
seleksjons- eller måleskjevhet, og om deltagerne ble fulgt lenge nok opp. 
 
Studien av Cindy, Wong, Wallhagen (2014), undersøker sammenhengen mellom 
mestringsstrategier og omsorgsgiverens psykiske og mentale helse.  Resultatene bør bli 
vurdert med hensyn til forskernes hypotese. Rekrutteringen av deltagere i studien skjedde ved 
at informasjon om studien lagt ut på nettsiden til «Association For Frontotemoral 
Degeneratio». Studien hadde en svarprosent på 79 %. Denne er høy. Artikkelen har en god 
beskrivelse av bakgrunn, metodedel, og tabeller. Temaet er aktuelt, og lite forsket på. Studien 
ble godkjent av «Committee on Human Research». Den er sykepleierfaglig, ny av dato, og 
relevant for denne problemstillingen.  
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Studien gjort av Riedijk et al (2006)  er også en kvantitativ studie, der totalt 90 pårørende til 
pasienter med AD ble sammenlignet med 63 pårørende til pasienter med FTD. Det styrker 
studien at så mange pårørende er deltagere. Samtidig er det en svakhet at det er ubalanse i 
antall pårørende i de to gruppene. Studien har en svarprosent på 72%, og det er gjort rede for 
grunner til at andre ikke ble med i studien. Studien er ikke sykepleierfaglig, men den vurderes 
den som relevant for problemstillingen. 
 
Studien av Quinn, Clare and Wood (2012), er oversiktlig og har en informativ bakgrunns del 
med beskrivelse av resultater i lignende studier. Pårørende ble funnet ved hjelp av en 
spesialtjeneste innen sykepleie. Svarprosenten er 37,5 %.  Dette er en lav svarprosent. Styrker 
ved artikkelen er at problemstillingen er tydelig, det er det gjort rede for pårørendes alder, 
kjønn, etnisitet, og relasjon til personen som har demens. Studien fikk godkjennelse av 
«National Health Service Multi-Centre Research”. Studien vurderes som nyttig for 
sykepleiere, og for problemstillingen i denne oppgaven.  
 
Studien av Ulstein, Sandvik, Wyller og Engedal (2007) har en informativ bakgrunns del, 
oversiktlige tabeller, nøyaktig beskrivelse av spørreskjema og metodedel, og god drøfting der 
resultatet blir vurdert. Forskerne utforsket om en kortvarig psykososial intervensjon hadde 
positiv effekt på pårørende til demente. Mestringsstrategier og behov hos de forskjellige kan 
være avhengig av ståsted, derfor er det en svakhet at studien inkluderer alle kjønn og alle 
aldre. Pårørende ble rekruttert gjennom en hukommelsesklinikk, og de er ikke representative 
for alle pårørende til demente. Likevel kan undersøkelsen gi en indikasjon på effekt av 
intervensjon. Formåler med studien er tydelig, og datasamlingen er grundig. Studien er 
godkjent av: “The Regional Committee for Ethics in Medical Research in Eastern Norway”. 
Resultatene i studien skiller seg fra tidligere studier, og det er redegjort for ulike faktorer dette 
kan forklares med.  
 
Felles for studiene er at de har en kvantitativ tilnærming. Mestring, mental helse og 
stressbelastning er ikke noe håndfast og konkret, og resultatene vil bli unøyaktige. Kvantitativ 
studie som metode kan også være hensiktsmessig fordi en får en stor gruppe av pårørende å 
sammenligne. Alle studiene har også anvendt valide måleskjema. 
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3.4 Etikk 
 
Som sykepleiere er det viktig at vi kjenner til forskningsetiske prinsipp. De viktigste 
prinsippene er hensyn til forsøkspersonen, frivillig samtykke, konfidensialitet og ivaretagelse 
av personopplysninger (Slettebø, 2010, s. 207). Vitenskapsrådet har gitt ut retningslinjer for 
god forskning, og dette hindrer at juks og uærlighet ikke får forekomme innen forskning 
(Forsberg og Wengstrøm, 2013, s. 69). Når en arbeider med et litteraturstudie bør etiske 
overveielser gjøres. Det er å velge studier med godkjennelser av etisk komite, og inneholder 
presentasjon av alle resultat som ikke støttes av hypotesen (Forsberg og Wengstrøm, 2013, s. 
69,79).  
Artiklene som er brukt i denne oppgaven har fått godkjennelse av etisk komite, og hypotese er 
fremstilt. I denne oppgaven blir det brukt litteratur fra bøker og artikler. Forfatternes ord er 
skrevet om og kildene henviser til forfatter. Direkte sitat er merket med kursiv. 
Konfidensialitet blir overholdt da beskrivelser fra egen praksis ikke kan relateres til 
enkeltpersoner. 
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4.0 RESULTAT  
 
I resultatdelen blir artiklenes hensikt, utvalg, metode og resultat beskrevet. Alle de 4 artiklene 
er kvantitative. Med ulike temaer har alle artiklene til felles at de har en problemstilling som 
omhandler pårørende til demente. En artikkel har som hensikt å avdekke hvilke faktorer som 
fører til stressbelastning hos pårørende til personer med FTD, og de tre andre har til hensikt å 
avdekke hvilke faktorer som kan bidra til å redusere stress hos pårørende.  
 
Family Caregivers of Individuals with Frontotemporal Dementia: Examining the 
Relationship Between Coping and Caregiver Physical and Mental Health 
Studien til Wong og Wallhagen (2014), undersøkte pårørende til personer med FTD, deres 
behov, og hvordan de taklet situasjonen. Hensikten med studien var å undersøke 
sammenhengen mellom hvilken mestringsstrategi som ble brukt og omsorgsgiverens fysiske 
og psykiske helse. Det ble sendt ut 80 spørreskjemaer til potensielle deltagere som hadde 
meldt interesse for å være med. 63 spørreskjemaer ble returnert via mail.  
Mestringsstrategiene ble inndelt i emosjonsbasert mestring, problembasert mestring og 
dysfunksjonell mestring, etter Lazarus og Folkman (1984) sin teori. Emosjonsbasert mestring 
handlet blant annet om å få sympati, moral støtte og forståelse for andre, religiøsitet og 
akseptering. Problembasert mestringsstrategi handlet om å søke råd og veiledning fra andre, 
og aktive steg for å fjerne en stressor eller et problem. Negative sider ved emosjonsbasert 
mestring ble definert som dysfunksjonell mestring, og dette inkluderte blant annet fornektelse, 
og bruk av alkohol, eller medisiner.  
For å måle hvilken mestringsstrategi som var brukt ble “The Brief Cope Scale”(Carver, 1997) 
anvendt for å identifisere deltagernes mestringsstrategier. Svaralternativene var fra 0 (jeg har 
ikke gjort dette i det hele tatt) til 4 (dette har jeg gjort mye).  «The Couples Satisfaction Index 
(CSI-4; Funk & Rogge, 2007) ble brukt til å vurdere omsorgsgiverens grad av tilfredshet med 
relasjonen til personen som hadde frontotemporal demens. “The Neuropsychiatric Inventory 
Questionnaire” (NPI-Q; Kaufer et al., 1998, 2000) ble brukt til å vurdere graden av 
symptomer hos pasienten, og pårørendes stressbelastning i forhold til spesifikke 
nevropsykiatriske symptom. Dette intervjuet inkluderer nevrologiske symptom hos pasienten 
som: Hallusinasjoner, angst, depresjon, sinne, eufori, apati, inneslutting, irritabilitet og 
motoriske symptom. Pårørende vurderte hvert symptom fra 1-10, hvor høyere score 
representerer sterkere symptom. Samtidig svarte pårørende på spørsmål om hvilke av 
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symptomene som var årsak til stress.» «The 12-Item Short-Form Health Survey (SF-12)” 
(Ware, Kosinski, & Keller, 1996), ble brukt til å vurdere omsorgsgivernes psykiske og 
mentale helsestatus.   Alle opplysningene ble tatt i et datasystem, og vurdert opp mot 
hverandre. Resultatene viser at problemfokusert mestringsstrategi blir assosiert med mer 
positiv fysisk helse, og emosjonsbasert mestringsstrategi blir assosiert med mer positive 
psykisk helse hos omsorgsgiveren.   
 
“Caregiver burden, health-related quality of life and coping in dementia caregivers: a 
comparison of frontotemporal dementia and Alzheimer's disease” 
Hensikten med studien til Riedijik, et.al (2006), var å identifisere forskjeller mellom 
pårørende til personer med FTD og pårørende til personer med AD, med hensyn til 
stressbelastning, livskvalitet og mestring. Målet var å finne ut om spesifikke symptom kunne 
relateres til høyere stressbelastning hos pårørende til personer med FTD. Samtidig ble 
omsorgsgivere til personer med FTD sammenlignet med pårørende som hadde sitt 
familiemedlem på sykehjem.  Totalt ble 90 pårørende til pasienter med AD sammenlignet 
med 63 pårørende til pasienter med FTD. Pårørende fylte ut skjema som inkluderte pasientens 
kjønn, alder, bosted (sykehjem eller eget hjem), og hvor lenge personen hadde hatt demens. 
Nevropsykiatrisk forstyrrelse ble vurdert ved å bruke «Nevropsychiatric inventory» (NPI). 
Pårørende ble bedt om å rangere deres opplevelse av stress opp i mot de ti forskjellige 
symptomene hos pasienten, der 0 indikerte fravær av stress og 5 indikerte «ekstrem» 
opplevelse av stress. Resultatene viser at pårørende til personer med FTD opplever en høyere 
stressbelastning og høyere forekomst av depresjon, sammenlignet med pårørende til personer 
med AD. Symptomer i form av atferdsproblemer var mer fremtredende hos personer med 
FTD enn hos personer med AD. Samtidig indikerer resultatene i studien også at pårørende til 
personer med FTD som bodde hjemme opplevde større stressbelastning relatert til pasientens 
NPI, sammenlignet med pårørende til personer med FTD som bodde på institusjon.  
 
“What predicts whether caregivers of people with dementia ﬁnd meaning in their role?” 
Hensikten med studien var til Quinn, Claire og Woods (2012) var å utforske hvilke faktorer 
ved det å være omsorgsgiver for en person med demens som gir mening ved å være 
omsorgsgiver. Metoden som ble brukt var utdeling av spørreskjema som inneholdt spørsmål 
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om hvilke faktorer som gir mening, hvilket forhold pårørende har til personen med demens og 
hva som gir motivasjon ved å være omsorgsgiver. De fylte også ut skjema om seg selv og 
situasjonen de var i. Spørsmål om hvor religiøse de var på en 4 punkts skala fra 1-4 ble også 
inkludert.  447 primære omsorgsgivere for en person med demens responderte. Alle 
spørreskjemaene ble lagt inn på et dataprogram og kryssjekket. Analyser av dataene viste at 
faktorer som gav mening var avhengig av kjønn, relasjon med pasienten, religiøsitet, 
omsorgsgiverens helse, og grad av motivasjon. Faktorer assosiert med «en høyere mening», 
var oftest religiøsitet, følelse av høy kompetanse, høy motivasjon og fravær av følelsen av å 
være «fanget».  Religiøsitet var en faktor som spesielt utmerket seg i alle modellene.  
 
 
“A One- Year Randomized Controlled Psychosocial intervention Study Among Carers 
of Dementia Patients- Effects on Patients and Carers” 
Hensikten med studien til Ulstein et al (2007) var å identifisere effekten av et kortvarig 
psykososialt intervensjonsprogram for familiære omsorgsgivere til pasienter med demens, og 
å kartlegge karaktertrekk ved omsorgsgivere og pasienter som responderte positivt på 
programmet. Pårørende til 180 personer med demens ble rekruttert gjennom 7 
hukommelsesklinikker i Norge.  Intervensjonen bestod av et 3 timers program, der pårørende 
ble undervist i symptomer og utviklingen av sykdommen, og om medisinsk og ikke-
medisinsk behandling. Deretter deltok pårørende i 6 gruppemøter der de lærte 
kommunikasjonsteknikker og problemløsningsstrategier med fokus på å takle 
nevropsykiatriske symptomer, hvordan få profesjonell assistanse, og hvordan motivere 
pasienten til å ta imot profesjonell hjelp. Kognitive teknikker ble anvendt for å hjelpe 
pårørende til å håndtere hverdagen, og for å få dem til å forstå at personlighetsendringene var 
en del av sykdommen. 
Kontrollgruppen fikk behandling som vanlig, som bestod av konsultasjoner på 
hukommelsesklinikken ved 6 måned. Alle omsorgsgiverne hadde tilbud om å diskutere 
situasjonen, og de ble tilbudt hjelp og assistanse av en spesialsykepleier når de hadde behov 
for det. Dette var uavhengig av om de var i intervensjonsgruppen eller kontrollgruppen. 
Effekten på personen med demens ble målt med Neuropsychiatric Inventory (NPI), og 
effekten på pårørende ble målt med (Relatives’ Stress Scale (RSS). Resultatene viste at 
intervensjonen ikke hadde noen effekt på deltagerne i intervensjonsgruppen i forhold til de 
som var i kontrollgruppen.   
20 
 
5.0 DRØFTING 
 
Med fokus på forskningsresultater, egne erfaringer og teori, drøftes det i denne delen hvordan 
sykepleier kan bidra til å redusere stress hos pårørende til personer med frontotemporal 
demens. Temaer som drøftes er sykepleie til pårørende, begrepene stress og mestring, mening, 
og kommunikasjon.  
 
5.1 Sykepleie til pårørende  
 
Når familien tar seg av et familiemedlem som har blitt syk med frontotemporal demens, vil 
det etter en stund komme til et punkt der familiemedlemmene ikke har kapasitet til å ta hele 
omsorgsansvaret. Den syke har gjerne et så omfattende eller komplisert behov for hjelp, at det 
blir for mye for familien å bære alene.  I en slik situasjon er det aktuelt å supplere familiens 
omsorgsarbeid med hjemmehjelp eller hjemmesykepleie (Kirkevold et al, 2008, s. 125). Joyce 
Travelbee (2011, s. 36, 37)  inkluderer pårørende i sin sykepleieteori, når hun legger vekt på 
at den profesjonelle sykepleieren skal hjelpe et individ, en familie eller et samfunn med å 
mestre og finne en mening  med sykdom og lidelse. Den syke er et medlem av familien, og 
det som skjer med den ene i familien vil ha innvirkning på de andre. Hun legger vekt på at 
sykepleier bør bistå med støtte, oppmuntring, og vennlighet i ord og handling (Travelbee, 
2011, s. 259,260). Pårørende er også inkludert i yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere, der 
det står at sykepleieren skal samarbeide med pårørende, og behandle deres opplysninger med 
fortrolighet (Slettebø, 2010, s. 112). Pårørende har også lovfestede rettigheter, i form av 
forskrift for kvalitet i pleie- og omsorgstjenestene, § 3-1, der det står beskrevet at pasientens 
nærmeste pårørende har rett til å medvirke i undersøkelser og helsehjelp, dersom pasienten 
ikke har samtykkekompetanse (Pasient og brukerrettighetsloven, 2001).  
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5.2 Stress og mestring 
 
Egne erfaringer fra praksis tilsier at pårørende opplever stress i forbindelse med 
omsorgsrollen for et familiemedlem med frontotemporal demens. Riedijk et al. (2006) 
undersøkte nivå av stressbelastning hos pårørende til personer med FTD, sammenlignet med 
pårørende til personer med AD. Funnene indikerer at de spesifikke symptomene hos pasienten 
som fører til stressbelastning ikke var forskjellige mellom pårørende til personer med FTD, og 
pårørende til AD. Samtidig viste resultatene i studien at personer som hadde FTD opplevde 
oftere og i høyere grad mer intense nevropsykiatriske symptomer, slik at deres pårørende 
opplevde høyere grad av stress og depresjon. Wong og Wallhagen (2014) beskriver i sin 
studie det samme, og peker på en studie av Snowden et al. (2001) som viser til sammenhenger 
mellom nevropsykiatriske symptomer hos pasienten, som personlig neglekt og sosial 
«uakseptabel» oppførsel, som spesielt krevende for familiære omsorgsgivere. Det er tydelig at 
den generelle livssituasjonen som pårørende til en person med FTD har innvirkning på den 
psykiske helsen og nivå av stress (Riedijk et al., 2006).  Dette stemmer med egne erfaringer 
fra praksis på sykehjem og i hjemmesykepleien. Pårørende har et stort behov for å snakke, og 
har beskrevet at de er slitne og stresset. En pårørende beskrev søvnløshet og urolighet. 
Øynene hans var røde, huset rotete, og han hadde ingen sosial kontakt utover besøkene av 
hjemmesykepleien. Han var pleie- og omsorgsgiver for en person med FTD, og det var 
tydelig at jobben var krevende. Personen med FTD var oppe om natten, brukte kjøkkenet som 
toalett, og tok ikke lenger hensyn til personlig hygiene. 
 
Jakobsen og Homelien (2011, s. 57) legger vekt på sykepleier må forstå hva de pårørende 
opplever for å kunne støtte opp under pårørendes mestring og styrke ressursene deres, slik at 
de lettere kan håndtere disse utfordringene. Som nattevakt på sykehjem ved en avdeling med 
flere som hadde demens fikk jeg selv et innblikk i hva det innebærer å omgås personer med 
FTD. En person med FTD nektet å kle seg, ville ikke gå på toalettet, og det som var igjen av 
språk var perverserende tale, banning og brøling. Å skulle hjelpe denne personen med stell 
var utfordrende på mange måter, men det verste var følelsen av å begå «overgrep» mot 
personens integritet. Selv med tvangstiltak føltes det feil å holde noen fast for å fjerne 
avføring, selv om det var nødvendig.  Denne erfaringen gir en fordel i å forstå pårørende som 
gjennomgår dette hver dag. Samtidig er det gjerne umulig å forstå pårørende helt. Studien av 
Riedijik et al. (2006) gir en god indikasjon på at stressbelastningen er høy hos pårørende. 
Videre er det store individuelle forskjeller hos ulike personer. Lazarus (2006, s. 19) mener 
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opplevelsen av stress ikke kan forstås av andre enn personen det gjelder. Når det dreier seg 
om psykologisk stress, er det en miljømessig faktor som truer eller utfordrer personens 
ressurser i forhold til å klare visse krav (Lazarus, 2006, s. 78).   
 
Med utgangspunkt i Lazarus og Folkmans (1986) teori om mestringsstrategier, undersøkte 
Wong og Wallhagen (2014), sammenhengen mellom mestringsstrategi og omsorgsgiverens 
fysiske og psykiske helse. Resultatene i denne studien viste at problemfokusert 
mestringsstrategi ble assosiert med bedre fysisk helse, og emosjonsbasert mestringsstrategi 
ble assosiert med mer positive psykisk helse hos omsorgsgiveren. Studien av Riedijik et al. 
(2006) viser til lignende resultater i underpunktet som omhandler «mestring» hos pårørende, 
der blant annet beroligende tanker (emosjonsbaserte) var mestringsstrategier som ble mest 
brukt, og var forbundet med lavere stressbelastning. Wong og Wallhagen (2014) refererer til 
Lazarus og Folkman (1987) som i sin teori hevder at i en omsorgssituasjon, eller når en 
stressor blir oppfattet som ukontrollerbar blir emosjonsbasert mestringsstrategi mer 
hensiktsmessig for mental helse, fordi situasjonen ikke kan endres. Problemfokusert 
mestringsstrategi er mer hensiktsfull når stressfylte situasjoner er mulig å endre (Wong og 
Wallhagen, 2014). 
 
Wong og Wallhagen (2014) fremhever at sykepleiere i interaksjoner med omsorgsgivere til 
personer med FTD fordelaktig bør fokusere på å motivere til emosjonsbaserte 
mestringsstrategier som akseptering av situasjonen og å bruke humor. Problembasert 
mestring, som å søke hjelp og støtte av andre, kan være nyttig for å løse et spesifikt problem. 
Til eksempel for å hindre personen med FTD i å utføre kriminelle handlinger, eller komme 
med upassende kommentarer og vitser (Wong og Wallhagen, 2014). Videre beskriver de hvor 
viktig det er at sykepleiere har kunnskap om familiens behov, og at de må være bevisste på 
ulike mestringsstrategier som kan være positive eller negative for den fysiske og den psykiske 
helsen. Sykepleier må bruke disse funnene til å undervise omsorgsgivere om de forskjellige 
mestringsstrategiene, motivere dem til ha sette fokus på deres egne følelser, og motivere dem 
til å eksperimentere med strategier som kan hindre stress i situasjoner som ikke kan endres. 
Dette støttes av Riedijik et al. (2006) som i sin studie foreslår at intervensjoner bør fokusere 
på å motivere pårørende til å ta i bruk emosjonsbaserte mestringsstrategier. Renolen (2010, 
s.151), hevder at sykepleiere kan ha innflytelse på deler av mestringsprosessen i Lazarus og 
Folkman (1984) sin stressmestringsmodell.  Gjennom informasjon om sykdom og behandling, 
kan sykepleieren ha innflytelse på pasientens primærvurdering. Dersom pasienten har 
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feilforestillinger om sykdommen, kan dette korrigeres gjennom god informasjon. 
Sekundærvurderingen kan også påvirkes, ved å drøfte ulike mestringsstrategier. Deretter kan 
helsearbeideren gjennom kartlegging av pasientens tanker og følelser knyttet til situasjonen, 
hjelpe pasienten over på andre tanker og følelser, og dermed ha innflytelse på mestringen 
(Renolen, 2010, s. 151).   
 
 
Studien av Ulstein et al. (2007) viste derimot en negativ assosiasjon mellom et 
intervensjonsprogram og nivå av stressbelastning. Intervensjonsprogrammet gikk ut på at 
pårørende lærte problemløsningsstrategier, med fokus på å takle symptomene hos personen 
med demens, hvordan få profesjonell hjelp, og de ble undervist om symptomer og utvikling 
av sykdommen. Kognitive teknikker ble anvendt for å hjelpe pårørende til å forstå 
personlighetsendringer hos personen med demens, og for å få pårørende til å håndtere 
hverdagen (Ulstein et al., 2007). Resultatene viste overraskende en forverring i psykisk helse, 
og økt stressbelastning hos pårørende som var deltagere. Ulstein et al. (2007) peker på flere 
mulige årsaker til dette resultatet. Å være omsorgsgiver for en person som har demens, kan 
være både fysisk og psykisk krevende. Omsorgsgiveren må takle «tap» av et familiemedlem, 
tilpasse seg omsorgsrollen og de økte behovene relatert til personlighetsendring hos personen 
med demens. Intervensjonsprogrammet kan dermed ha vært av for kort varighet til å møte 
pårørendes behov, og for kort til å etablere endring i bruk av mestringsstrategi.  Andre årsaker 
kan være at kontrollgruppen hadde mulighet for oppfølging og terapi, noe som kan ha gitt 
dem trygghet og mindre stressbelastning (Ulstein et al., 2007). Ulstein et al. (2007) antyder at 
med disse mulige årsakene viser det negative resultatet i studien behovet for individuell 
oppfølging av helsepersonell. Ifølge Wong og Wallhagen (2014) må sykepleiere være bevisst 
pårørendes unike behov, og hvordan de mestrer situasjonen for øyeblikket, for å kunne utvikle 
strategier for å hjelpe de til å mestre omsorgssituasjonen. Joyce Travelbee (2011) beskriver i 
sin teori at det er absolutt nødvendig at sykepleieren setter seg inn i hvordan hvert enkelt 
individ takler sykdom og lidelse. Dette kan sykepleier gjøre ved å opprette tilknytning til 
personen, og formidle til ham at han ikke er alene. Sykepleieren skal formidle at hun bistår 
personen, fordi han er et unikt menneske (Travelbee, 2011, s. 35). Disse prinsippene blir 
utelatt i studien til Ulstein et al. (2007) der intervensjonen er gruppevis, og med hensikt å 
endre omsorgsgivernes mestringsstrategier og kompetanse, uten kunnskap om det enkelte 
mennesket.   
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5.3 Å finne en mening 
 
Ifølge Jakobsen og Homelien (2011, s. 61) handler mestring om ressurser og velvære, og dette 
vil påvirke pårørendes opplevelse av og håndtering av stress.  Jakobsen og Homelien (2011, s. 
61) refererer til Antonovsky (1991) som mener det er opplevelsen av sammenheng i livet som 
påvirker mestringen. For at en person skal oppleve sammenheng er kjerneelementene at 
tilværelsen oppleves som forståelig, håndterbar og meningsfull.  
Egne erfaringer med pårørende til personer med FTD, er at de har vanskelig for å se en 
«mening» med sykdommen, og ved det arbeidet de gjør. En pårørende sa en gang «jeg gjør så 
mye for han/henne, men til hvilken nytte?», og «hvorfor måtte dette skje med min 
mann/kone?»  Ifølge Joyce Travelbee (2011, s. 38) er dette den ikke-aksepterende reaksjonen. 
Å hjelpe personer å finne en mening er en kompleks oppgave, som krever innsikt, 
dømmekraft, ferdigheter og mot hos sykepleieren. Det aller viktigste er at sykepleieren selv 
må tro at det finnes en mening. Bare slik kan hun også hjelpe andre mennesker. Sykepleieren 
skal besitte dyp innsikt i menneskets livsvilkår, og hjelpe han fram til innsikt i tilstanden.  
 
Quinn, Claire and Woods (2012) henviser til en studie av Quinn et al.( 2010) der resultatene 
viser at familiære omsorgsgiveres evne til å finne noe positivt i omsorgssituasjonen, kan 
påvirke lyst og motivasjon til å utøve omsorg.  Dette finner vi igjen i Lazaruz og Folkman 
(1986, s. 148) sin teori om emosjonell mestring, som blant annet innebærer å finne noe 
positivt i noe som er negativt. Quinn, Claire and Woods (2012) hevder videre at en bedre 
forståelse for faktorer som gjør situasjonen meningsfull, kan være med på å utforme bedre 
intervensjoner for å støtte pårørende. I studien undersøkte de hvilke faktorer som bidrar til å 
gi pårørende en følelse av mening ved omsorgssituasjonen. Det fremkom at relasjon med 
personen som har demens, religiøsitet, omsorgsgiverens helse, grad av motivasjon, faglig 
kompetanse, og det å ikke føle seg «fanget», var faktorer som bidro til å gi mening ved 
omsorgssituasjonen.  Gjennom kommunikasjon og samhandling, kan sykepleiere finne ut hva 
som gir mening hos hvert individ (Quinn, Clare and Woods, 2012). Travelbee (2011) påpeker 
at det finnes ingen oppskrift som vil komme alle til hjelp, ingen lette metoder og teknikker for 
å hjelpe pårørende med å finne mening med sykdom og lidelse. Sykepleierens oppgave er å 
observere personens atferd, planlegge et forløp av sykepleiebehandlinger og vurdere om 
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behovene er dekket (Travelbee, 2011, s. 228, 229,230).  Et planlagt forløp med 
sykepleiebehandlinger kan ifølge resultatet i studien til Quinn, Claire and Woods (2012) være 
intervensjoner som fokuserer på å redusere følelsen hos pårørende av å være fanget. Quinn, 
Claire and Woods (2012) henviser videre til en studie av Gaugler et al.(2003) som viser at 
dagsenter for eldre kan redusere omsorgsgiverens følelse av å være fanget. Sammenhengen 
mellom kompetanse og mening indikerer at hvordan omsorgsgiverne oppfatter sin rolle kan 
ha en positiv effekt på hva som gjør situasjonen meningsfull. Quinn, Claire and Woods 
(2012), foreslår også at intervensjoner bør fokusere på å gi omsorgsgiveren kompetanse. Dette 
støttes av Antonovsky (1991) som beskriver at det er avgjørende for en persons mestring at 
sykepleier legger til rette for at menneskene forstår omgivelsene, slik at de håndterer og finner 
mening med situasjonen (Jakobsen og Homelien, 2011, s. 61). 
 
5.4 Kommunikasjon 
 
For at sykepleier skal kunne gi individuell oppfølging, sikre kompetanse, og bidra til at 
pårørende opplever mestringsfølelse og en følelse av mening, er kommunikasjon ifølge 
Travelbee (2011, 139) det virkemiddelet sykepleier har med seg inn i situasjonen. Hun hevder 
at kommunikasjon er et middel for å nå interaksjonsprosessens mål, en prosess som hjelper 
sykepleieren å oppnå målene som er å lære personen å kjenne, og ivareta hans sykepleiebehov 
(Travelbee, 2011, s. 139, 140).  En god dialog med pårørende kan ifølge Birk-Olsen og 
Horsted (2008) forebygge eller utsette opplevelsen av stress og høy belastning. At 
helsearbeidere konsekvent legger vekt på god kommunikasjon som er meningsskapende kan 
ifølge Ekeland (2007) gi helsegevinst. Det grunnleggende her er å etablere en tillitsfull 
relasjon med pårørende, noe som innebærer et møte med vekt på likeverdighet, innlevelse og 
medmenneskelighet (Jakobsen og Homelien, 2011, s. 77).  Travelbee (2011, s. 154-1157), 
legger også vekt på at visse kommunikasjonsteknikker kan være nyttige i interaksjon med 
mennesker. Hun hevder at åpne spørsmål oppfordrer den andre til å fortsette å snakke, 
samtidig som gjenspeiling av spørsmål viser at hun tar spørsmål alvorlig, og ønsker å vite 
mer. Deling av sanseinntrykk, som handler om at sykepleier deler med personen det hun 
legger merke til, gjør det mulig å avdekke innholdet i det personen kommuniserer.  
Studien av Ulstein et al. (2007) viser et negativt resultat med en gruppevis intervensjon. 
Studien til Wong og Wallhagen (2014) og studien til Quinn, Claire and Woods (2014) 
forteller oss hvor viktig individuell kjennskap til individet er i en interaksjonsprosess. Det 
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samme finner vi i Joyce Travelbee (2011, s. 140-142) sin teori. Hun beskriver at «å lære 
individet å kjenne«, er å oppleve og å respondere på det unike ved hvert individ. Når 
sykepleier skal hjelpe et menneske til å mestre sykdom og lidelse, må hun være klar over 
hvordan hver enkelt opplever påkjenninger, og oppfører seg under vanskeligheter. Det første 
skrittet i planlegging av sykepleieintervensjoner er tatt når sykepleieren gjennom 
kommunikasjon har identifisert menneskets behov for sykepleie (Travelbee, 2011, s. 140-
142). Ifølge Schjødt og Egeland (1989) må en inkludere verbal kommunikasjon og ikke-
verbal kommunikasjon i konteksten kommunikasjonen foregår i, for å forstå kommunikasjon. 
De hevder at all atferd, handling, ord og også taushet er kommunikasjon mellom mennesker. 
Dialogen mellom sykepleier og pårørende må være åpen og ærlig, slik at den pårørende føler 
seg trygg på å fortelle om problemer og erfaringer knyttet til omsorgsrollen (Jakobsen og 
Homelien, 2011, s. 79,80).  Søderlund (2004)legger vekt på at sykepleieren kan fokusere på 
pårørendes ressurser, og få frem hva som gir overskudd og glede (Jakobsen og Homelien, 
2011, s. 79,80). Dette har blitt gjort i studien til Wong og Wallhagen (2014), og i studien til 
Quinn, Claire og Woods (2012) når de undersøkte hva som gir mening og hvilke 
mestringsstrategier som kan være nyttige for å håndtere stressbelastning i forbindelse med 
omsorgsrollen.  Dette kan sykepleiere dra nytte av i intervensjoner med pårørende. 
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5.4 Avslutning 
 
Funnene indikerer at sykepleier selv må inneha kunnskap om mestringsstrategier og om 
sammenhenger mellom stress, mestring, mening og følelser for å kunne tilby pårørende støtte. 
Det er også nødvendig at sykepleier selv tror på at det finnes en mening, før hun kan hjelpe 
andre med å finne en mening.  
Funnene i studiene tilsier at pårørende til personer med FTD har behov for støtte og omsorg 
av sykepleiere, gitt på rett måte. For å øke følelsen av kontroll, og dermed redusert 
stressbelastning i forbindelse med omsorgsrollen, bør sykepleier fokusere på å bli kjent med 
personen, og dermed kartlegge hvilke mestringsstrategier pårørende bruker for øyeblikket, og 
hva som gir mening hos det enkelte individet.   
Samtidig er det viktig at sykepleier har kunnskap om sykdommen og forløpet i sykdommen 
FTD.  
Hva som gir mening og mestring hos hver enkelt er individuelt. En indikasjon er at religion, 
følelse av kompetanse, og relasjon til personen med FTD, og det å ikke føle seg «fanget» er 
faktorer som oftest bidrar til å gjøre situasjonen meningsfull. Sykepleier bør fokusere på å 
finne pårørendes ressurser, og hva som gir personen mening, og bygge videre på det.  
God kommunikasjon er avgjørende for en god samhandling med pårørende. Sykepleier må 
være åpen og ærlig, og ta i bruk kommunikasjonsteknikker som leder til videre samtale.  
Intervensjoner mellom sykepleier og pårørende bør foregå individuelt. For at sykepleier skal 
kunne bidra til mestring, bør hun fokusere på å gi pårørende kompetanse, slik at han/hun blir 
tryggere i rollen som omsorgsgiver. Dette innebærer at sykepleier må ha kunnskap om 
sykdommen og forløpet ved FTD for å kunne undervise pårørende. I samtalen bør sykepleier 
etablere en tillitsfull relasjon med pårørende, med fokus på likeverdighet, innlevelse og 
medmenneskelighet. Sykepleier kan motivere pårørende til å ta i bruk emosjonsbaserte 
mestringsstrategier, som akseptering og å finne noe positivt i situasjonen. Problembaserte 
mestringsstrategier, som å søke råd og hjelp av andre kan også være nyttig.   
Sykepleie for å fremme mestring og redusere stress hos pårørende til personer med FTD er et 
område som trenger mer forskning, og mer fokus innen sykepleie. 
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Vedlegg 1 Søk i CINAHL  
 
Nummer Søkeord/term Resultat 
(antall) 
S1 Frontotemporal dementia 654 
S2 dementia 26152 
 
S3 family 119409 
S4 caregivers 24347 
S5 Stress 74104 
S6 Coping 5870 
S7 Nursing  452,612 
 
S7 Meaning  12314 
 
S9 S1 AND S4 AND S6 5 
S10 S2,S4,S7 80 
S11 S1, S6 9 
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Vedlegg 2 - Resultattabell  
 
Artikkel 
“Caregiver burden, 
health-related quality 
of life and coping in 
dementia caregivers: a 
comparison of 
frontotemporal 
dementia and 
Alzheimer's disease”.  
Riedijk, De Vugt, 
Duivenvoorden, 
Niermeijer, Swieten, 
Verhey, Tibben, 2006). 
 
 
 
Hensikt  
Er det forskjell på 
opplevelsen av 
livskvalitet hos 
pårørende av personer 
med frontotemporal 
demens, og pårørende 
til personer med 
alzheimers? 
Metode og 
datasamling 
Kvantitativ 
metode. 
Spørreskjema, 
NPI intervju 
 
Utvalg 
153 deltagere 
sammenlagt 
Resultat  
Pårørende til 
personer med FTD 
opplever høy grad av 
stress og depresjon, i 
fht. pårørende til 
personer med AD. 
forskjellene har 
sammenheng med 
grad av symptomer 
hos personen med 
FTD.  
 
Family Caregivers of 
Individuals with 
Frontotemporal 
Dementia: Examining 
the Relationship 
Between Coping and 
Caregiver Physical 
and Mental Health 
Wong ogWallhagen (2014) 
 
 
Undersøke 
sammenheng mellom 
mestringsstrategi og 
omsorgs-giverens 
fysiske og psykiske 
helse. 
 
Kvantitativ 
undersøkelse. 
Spørreskjema: 
«The Brief Cope 
Scale», «The 
Couples 
Satisfaction 
index” “The 
Neuropsychiatric 
Inventory” 
 
63 deltagere 
mellom 35-90 
år, begge kjønn. 
Omsorgsivere 
for en person 
med FTD. 
 
Problemfokusert 
mestringsstrategi blir 
assosiert med mer 
positiv fysisk helse, 
og emosjonsbasert 
mestringsstrategi blir 
assosiert med positiv 
psykisk helse. 
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“What predicts 
whether caregivers of 
people with dementia 
ﬁnd meaning in their 
role?” 
Quinn, Claire og 
Woods (2012), 
 
 
 
Belyse hvilke faktorer 
ved det å være 
omsorgsgiver for en 
person med demens 
som gir mening ved å 
være omsorgsgiver. 
Kvantitativ 
artikkel med 
spørreskjema. 
Bl.annet spørsmål 
om faktorer som 
gir mening, 
relasjon med 
pasienten, hva 
som gir 
motivasjon og 
grad religiøsitet 
 
 
447 primære 
omsorgsgivere. 
Inkluderte begge 
kjønn, og alle 
aldre. 
Faktorer som gav 
mening var avhengig 
av kjønn, relasjon 
med pasienten, 
religiøsitet, 
omsorgsgiverens 
helse, og grad av 
motivasjon. 
«A One- Year 
Randomized 
Controlled 
Psychosocial 
intervention Study 
Among Carers of 
Dementia Patients- 
Effects on Patients 
and Carers”  
Ulstein et al (2006) 
Identifisere effekten 
av et kortvarig 
psykososialt 
intervensjonsprogram 
for familiære 
omsorgsgivere til 
pasienter med demens. 
En gruppe 
pårørende lærte 
kommunikasjons- 
teknikker, og 
problemløsning- 
strategier, og ble 
undervist om 
demens. Deretter 
ble spørreskjema 
anvendt for å 
avdekke 
forskjeller 
mellom 
intervensjons-
gruppen og en 
kontrollgruppe 
Pårørende til 
180 personer 
med demens ble 
rekruttert 
gjennom 7 
hukommelseskli
nikker. 
Inkluderte begge 
kjønn, og alle 
aldre 
Intervensjonen 
hadde ikke noen 
positiv effekt på 
intervensjons-
gruppen i forhold til 
kontrollgruppen.  
 
 
